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ITÄ-SUOMEN YLIOPISTO, Terveystieteiden tiedekuntaLääketieteen laitosLääketieteen koulutusohjelmaSAVOLAINEN, TERHI: Syöpäpotilaiden tiedonsaanti ja terveyspalvelujen käyttöOpinnäytetutkielma, 36 sivua, kolme liitettä (7 sivua)Tutkielman ohjaaja: professori Vesa KatajaElokuu 2013Asiasanat: syöpäpotilas, tiedonhankinta, terveyspalvelutHoitomuotojen ja diagnostiikan kehittyessä syöpä on muuttumassa aiempaa enem-män krooniseksi sairaudeksi. Osaltaan tämän vuoksi syöpäpotilaat käyttävät runsaas-ti terveyspalveluita. Diagnostiikan ja hoidon alkuvaiheiden onnistuminen on osoittau-tunut tärkeäksi, kun tarkastellaan syöpäpotilaan myöhempää tyytyväisyyttä hoitoon-sa. Potilaan tiedonhaulla on vaikutusta tehtyihin hoitopäätöksiin. Yleisiä tiedonlähtei-tä ovat terveydenhuollon ammattilaiset, omaiset ja tuttavat, kirjat ja lehdet, Internet,toiset syöpää sairastaneet ja syöpäjärjestöt.Kyselytutkimukseemme vastasi 124 syöpäpotilasta Kuopion yliopistollisen sairaalanerityisvastuualueelta. Vastausprosentti oli varsin hyvä, 83 %. Omalääkärijärjestelmänkattavuus oli selvästi huonoin Pohjois-Karjalassa, jossa vastaajat olivat myös iäk-käämpiä kuin muualla ja siten myös työterveyshuollon palveluiden ulottumattomissa.Kysymykseen, miten hyvin on selitetty ja ymmärretty suunniteltu hoito ja seuranta,yli puolet vastasi ”erittäin hyvin”. Joka kolmas oli tyytymätön terveyskeskuksen syö-pätietämykseen, ja noin neljänneksen mielestä terveyskeskuksesta pääsee huonostierikoissairaanhoitoon ja syöpätutkimuksiin. 45 % koki, että odotusaika syöpätutki-muksiin oli liian pitkä.Lähes yhdeksän kymmenestä oli samaa mieltä väitteen ”nykyisessä hoitopaikassani(julkisella sektorilla) saamani hoito on parasta mahdollista” kanssa. Hoidon laadunkannalta erityisen tärkeiksi nousivat syöpälääkärin ammattitaito ja se, että vastaanot-tava lääkäri on erikoislääkäri, muun henkilökunnan ammattitaito, ajan saaminen tar-vittaessa nopeasti, joustavat vastaanottoajat sekä aiemmat kokemukset erikoissai-raanhoidosta.Seitsemästä annetusta tietolähteestä tärkeimpien joukkoon nousivat erikoissairaan-hoidon lääkärit, terveyskeskuslääkärit ja Internet. Ikäryhmä, koulutustausta ja paik-kakunta vaikuttivat tietolähteiden tärkeysjärjestykseen.Kokonaisuutena syöpäklinikan toimintaan oltiin tyytyväisiä, mutta kritiikkiä ilmeniperusterveydenhuoltoa kohtaan. Tietolähteiden tärkeysjärjestys seurasi kohtalaisentarkasti aiempien, etenkin suomalaisten tutkimusten tuloksia. Internetin tärkeys tie-donlähteenä korostui etenkin nuoremmissa potilasryhmissä.
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SummaryUNIVERSITY OF EASTERN FINLAND, Faculty of Health SciencesSchool of MedicineMedicineSAVOLAINEN, TERHI: Cancer patients’ information seeking and their use of healthservicesThesis, 36 pages, 3 appendixes (7 pages)Tutor: Vesa Kataja, professorAugust 2013Keywords: cancer patient, information, health servicesAs  treatment  and  diagnostics  evolve,  cancer  is  becoming  more  and  more  a  chronicdisease. Partly because of this cancer patients are frequent users of health services.The success of diagnostics and early phases of treatment are meaningful, when cancerpatients’ satisfaction with their care is later assessed. Patient’s own information seek-ing affects the decisions made on their treatment. Common sources of information arehealth care professionals, friends and relatives, books and magazines, Internet, othercancer patients and cancer organizations.Our survey got 124 answers from cancer patients in the Kuopio University Hospitalarea (Eastern and Central Finland). The response rate was good, 83 %. The coverageof the Finnish family doctor system was poorest in the district of North Carelia, wherethe patients were also older than in other districts and thereby out of the reach ofoccupational health care, too.When asked how well had been explained and how well they had understood theircare, over half of the patients answered ”very good”, One third was dissatisfied withthe cancer knowledge in the health centres, and 45% thought that the waiting time incancer diagnostics was too long.Almost 90 percent agreed with the sentence ”my care in my current (public) hospitalis  best  possible”.  Expertice  of  the  oncologist,  the  fact  that  the  doctor  in  charge  is  aspecialist in oncology, expertice of hospital personnel (other than doctors), gettingappointment promptly when needed, flexible appointments and previous experiencesof specialized medical care had a great influence on assessing quality of the receivedcare.Among seven given sources of information most important were the doctors in spe-cialized medical care, doctors in health centres and Internet. Age group, level of edu-cation and district affected the order of these sources.The  patients  were  satisfied  with  the  work  of  the  oncology  clinics  but  gave  criticalfeedback on the primary health care. The order of importance in the sources of in-formation was quite the same as in previous, especially Finnish studies. The impor-tance of Internet was emphasized, especially in younger age groups.
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1 JOHDANTO
Suomessa on hyvin kattavat rekisteritiedot syöpätapauksista jo puolen vuosisadanajalta (Suomen syöpärekisteri). Rekisteritiedot osoittavat, että suhteellisesti syövänilmaantuvuus ja syöpäkuolleisuus ovat pysyneet melko vakioina. Korkeaan elintasoonyhdistetyt syövät ovat lisääntyneet ja toisaalta matalaan elintasoon liittyvät syövätharvinaistuneet. Suomalaiset elävät yhä vanhemmiksi, mikä on johtanut siihen, ettäabsoluuttisesti syöpätapausten lukumäärä on lisääntynyt.
Syöpä on kuitenkin kehittyvien hoitomuotojen ja varhaisemman toteamisen myötämuuttumassa entistä enemmän krooniseksi sairaudeksi. Tämä tarkoittaa sitä, ettäenenevä määrä terveyspalvelujen käyttäjistä on syöpäpotilaita.  Kliinisen kokemuk-sen mukaan syöpäpotilaat käyttävät samanaikaisesti usean yksikön palveluita: perus-terveydenhuollon, erikoissairaanhoidon ja usein myös yksityissektorin. Syöpäpotilai-den terveyspalveluiden käyttöä ja käsitystä hoidostaan on kuitenkin tutkittu varsinvähän.
Syöpään sairastuneelle on tarjolla tietoa sairaudesta hyvin monenlaisista lähteistä, jatiedonsaanti voi olla niin aktiivista kuin passiivista. Diagnoosin ja hoitojen yhteydessäsitä tarjoaa niin perusterveydenhuollon kuin erikoissairaanhoidon henkilöstö. Monettarvitsevat sairautensa kuluessa tietoa ja tukea myös sosiaalihuollosta. Syöpäjärjestöttarjoavat tietoa erilaisilla kursseilla ja lisäksi niillä on painettua materiaalia. Samaansairauteen sairastuneilta voi saada käytännönläheistä, kokemuspohjaista tietoa. Monietsii tietoa kirjallisuudesta ja enenevässä määrin myös Internetistä. Internetin käyt-töön liittyy ongelma tiedon luotettavuudesta, mutta myös runsaasti asiallista ja objek-tiivista tietoa on saatavilla.
Tiedon tarve eri sairauden vaiheissa on yksilöllistä, ja terveydenhuollon ammattilais-ten pitäisi pystyä sopeutumaan tähän, Toisaalta on pystyttävä huolehtimaan, että kai-killa potilailla on vähintään perustiedot sairaudestaan ja sen hoidosta. Lisäksi poti-laan hoitovastuu usein vaihtuu tutkimusten ja hoidon edetessä perusterveydenhuol-
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losta erikoissairaanhoitoon, erikoissairaanhoidossa klinikasta toiseen ja edelleen ta-kaisin perusterveydenhuoltoon. Hoitovastuun vaihtuminen hoitoprosessin edetessäasettaa omat vaatimuksensa potilas-lääkärisuhteelle ja potilaan tiedonsaannille.




Syöpäsairaudet ovat esimerkki sairausryhmästä, jossa riittävän ja luotettavan tiedonvälittäminen on kriittinen elementti. Kanadalaistutkimuksessa 191 haastatellustapotilaasta 86 % halusi kaiken mahdollisen tiedon sairaudestaan. Yli puolet vastan-neista oli tyytymättömiä saamansa tiedon määrään. Demografiset tekijät, kuten ikä,asuinpaikka tai sukupuoli, eivät vaikuttaneet tiedonhakuinnokkuuteen (Chen ja Siu2001).
Potilas voi hakea tietoa aktiivisesti tai saada sitä passiivisesti. Saman kanadalaistut-kimuksen potilaista 71 % ilmoitti etsineensä tietoa aktiivisesti ja moni käytti tiedon-haussa apuna myös sukulaisia ja ystäviä (Chen ja Siu 2001). Naglerin ym. (2010) tut-kimuksessa joka viides potilas ei etsinyt aktiivisesti tietoa. Potilaan tiedonhakuaktii-visuudessa oli paljon eroja eri potilasryhmien välillä. Esimerkiksi rinta- ja eturauhas-syöpäpotilaat erottuivat kolorektaalisyöpäpotilaita aktiivisempina tiedonhakijoina.Nämä erot eivät selittyneet iällä, sukupuolella, taudin etenemisasteella tai käytetyllähoidolla. Myös passiivista tietoa oli tarjolla enemmän rinta- ja eturauhassyövästä kuinkolorektaalisyövästä. Tämä saattaa olla myös syynä siihen, että potilaan on helpompilähteä etsimään tietoa aktiivisestikin. Toisaalta rinta- ja eturauhassyövän alkuvaiheenhoidossa on tarjolla useampia valittavia hoitopolkuja ja potilaan mukaan ottaminenhoitomuodon valintaan vaatii, että hän myös aktiivisemmin etsii itse tietoa (Naglerym. 2010).
Diagnoosia edeltävä tietomäärä vaikuttaa potilaan hoitopolkuun. Naisen asialla syö-pää vastaan -tutkimuksessa etenkin korkeakoulutetuista suurin osa oli havainnutsyövän ensioireet itse ja ne, joilla jo lähtökohtaisesti oli hyvin tietoa syövästä, myöshakeutuivat lääkäriin muita nopeammin (Hietanen ym. 1999). Yhdysvalloissa on ha-vaittu, että osalla potilasryhmistä tieto terveydenhuoltojärjestelmästä on vähäistä,mikä vaikeuttaa myös syöpähoitoa. Tietämättömyys viivästyttää diagnoosia ja lisääkuluja. Tämän vuoksi on kokeiltu erityisiä tukihenkilöitä (patient navigators), joiden
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tehtävänä on opastaa potilasta eteenpäin terveydenhuoltojärjestelmässä. Ohjelmaluotiin New Yorkin Harlemiin vuonna 1990 vähentämään vähemmistöihin kuuluviennaisten huomattavaa epäsuhtaa rintasyöpäkuolleisuudessa (Freeman 2006, Ramseyym. 2009). Patient navigator -järjestelmän myötä diagnoosin saamiseen kulunut aikalyheni, potilaiden ahdistuneisuus väheni ja potilaat olivat tyytyväisempiä hoitopro-sessiin. Järjestelmää käsittelevät tutkimukset ovat tosin  suppeahkoja (Ramsey ym.2009). Seulontoihin ja seurantaan osallistuminen parantui patient navigator -järjestelmässä, mutta vähemmän tutkimusperäistä todistusaineistoa on järjestelmänkustannustehokkuudesta (Ramsey ym. 2009) tai siitä, että myöhään todetun syöväntai myöhään aloitetun hoidon osuudet vähenisivät tai hoitotulokset paranisivat(Wells ym. 2008).
Joillakin potilailla aktiivista tiedonhakua rajoittavat heidän syöpään kohdistuvatasenteensa ja selviämisstrategiansa. Potilaat tarvitsevat taudistaan erilaisia määriätietoa, ja tiedon tarve myös vaihtelee taudin eri vaiheissa. Leydonin ym. tutkimukses-sa osa luotti lääkärien tietävän parhaiten ja uskoi ylimääräisen tiedon vain sekoitta-van heitä. Tähän liittyi läheisesti ajatus siitä, että lääketieteellinen tieto on vaikeastiomaksuttavaa ja monimutkaista. Myös vastakkaisiin näkökulmiin törmääminenhämmensi potilaita, sillä lääketieteessä ei ole yhtä absoluuttista totuutta. Toisaaltaasenteissa välittyi “hyvän potilaan” leima: hyvä potilas tekee niin kuin lääkäri määrääeikä etsi tietoa muualta tai kyseenalaista lääkäriään (Leydon ym. 2000).
Osalla potilaista tiedonhakuasenteissa korostuu päällimmäisenä toivo tai vastakoh-taisesti pelko. Kaikkien Leydonin ym. tutkimuksessa haastateltujen, niin aktiivisestitietoa hakeneiden kuin hoitohenkilökunnan antamaan tietoon tyytyneiden, kerto-muksissa vallitsi toivo. Toisille toivo merkitsi tarmokasta tiedon etsintää, etenkinvaihtoehtoisista hoitomuodoista, toisille se puolestaan tarkoitti rajoittunutta uudentiedon etsimistä tai jopa sen välttämistä. Potilaat myös toivat esiin tiedon etsimisenlopettamisen törmätessään pelkoja aiheuttavaan tai ristiriitaiseen tietoon. Toivonylläpitämiseen liittyy myös niin sanottujen kulissien ylläpitäminen ulkomaailmalle,mikä saattaa estää syöpää koskevan tiedon etsimistä. Potilaat kokevat helpommaksiottaa vastaan terveydenhuoltohenkilöstön kertomaa tietoa kuin kysyä itse aktiivisesti
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kysymyksiä. Osa potilaista välttelee kyselemistä ja tiedonhakua siksikin, että ei haluaviedä aikaa muilta, sairaammilta potilailta (Leydon ym. 2000). Osa potilaista puoles-taan kokee, että liian yksityiskohtainen informaatio syövän hoidosta lisää heidän ah-distustaan (Leighl ym. 2001).
2.2 Tiedon vaikutus hoitopäätöksiin
Hyviin hoitopäätöksiin päätymiseen ei riitä, että vain hoitavalla lääkärillä ja muullaterveydenhuoltohenkilökunnalla on hyvin tietoa hoidettavasta sairaudesta, vaanmyös potilaan tulee olla hyvin informoitu. Naisen asialla syöpää vastaan -tutkimuksenmukaan yli kolmasosalle potilaista ei kerrottu muista kuin käytetystä hoidosta ja eni-ten tietoa vaihtoehtoisista hoitomahdollisuuksista saivat ne, joilla oli jo entuudestaanrunsaasti tietoa syövästä (Hietanen ym. 1999). Sen sijaan esimerkiksi vanhuspotilai-den ymmärtämys sairaudestaan ja sen hoidoista on ollut puutteellista (Henman ym.2002), ja etenkin matala sosio-ekonominen asema vähentää lisätiedon etsimisen to-dennäköisyyttä (Say ym. 2006).
Kanadalaisessa tutkimuksessa kolmannes potilaista kertoi vaatineensa hakemansatiedon perusteella juuri tiettyä hoitoa ja muutama oli löytämänsä tiedon perusteellakieltäytynyt tarjotusta hoidosta (Chen ja Siu 2001). Syöpäpotilaiden tiedonhakua In-ternetistä selvittäneessä tutkimuksessa puolestaan 13 % tietoa sähköisistä lähteistäetsineistä kertoi löydetyn informaation vaikuttaneen hoitopäätöksiin (Castleton ym.2011).
Syöpähoidoissa on tärkeää pystyä välittämään tieto hoitovaihtoehdoista potilaalleriittävän luotettavasti. Erityisen tärkeää tämä on, kun kyse on vielä tutkimusvaihees-sa olevasta hoitomenetelmästä. Suomalainen ryhmä selvitti rintasyöpähoitoja vertail-leeseen tutkimukseen osallistuneilta potilailta, miten hyvin he olivat ymmärtäneetkeskeiset periaatteet tutkimuksesta.  Kyselyyn vastanneista 20–50 %:lla tiedot olivatpuutteelliset tai väärät (Hietanen ym. 2007).
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Aina tiedonvälitys ei onnistu, joten potilas ei aina saa riittävää kuvaa tautinsa vaka-vuudesta omaa elämäänsä koskevien tärkeiden päätösten tekemiseksi. Potilaalle voijäädä taudistaan liian optimistinen tai vastaavasti liian synkkä kuva. Kaikki eivät ky-kene ottamaan vastaan negatiivisia uutisia omasta terveydentilastaan tai ennustees-taan. Eräässä tutkimuksessa kolmasosa metastaattista keuhkosyöpää sairastavistauskoi hoidon olevan kuratiivista ja jopa 20–35 % potilaista uskoi palliatiivisen säde-hoidon olevan parantavaa.  Totuudenmukaisen tiedonvälityksen tärkeys korostuuelämän loppuvaiheen valintoja tehtäessä. Potilaat ovat usein valmiita rankkoihinkinhoitoihin etenkin taudin loppuvaiheissa eivätkä ole niin huolissaan haittavaikutuksis-ta kuin terveydenhuollon ammattilaiset. Realistisen tiedon antaminen hoitovaihtoeh-doista ja onnistumisen mahdollisuuksista on usein hankalaa (Matsuyama ym. 2006).Potilaat, jotka yliarvioivat oman ennusteensa, kuolevat muita useammin teho-osastolla, intuboituna, elvytettynä tai hoidon haittavaikutuksen seurauksena (Weeksym. 1998).
2.3 Potilaiden käyttämät tietolähteet
Potilaat etsivät tietoa syöpään liittyen hyvin erilaisista asioista. Eniten kiinnostavathoitovaihtoehdot, hoitojen haittavaikutukset ja ennuste (Nagler ym. 2010, Basch ym.2004, Castleton ym. 2011). Lisäksi potilaat hakevat henkistä tukea, taustatietoa lää-kärin kertomille asioille ja toista mielipidettä lääkärin tarjoamaan hoitoon (Naglerym. 2010). Internetistä haetaan tietoa lääkkeistä ja niiden haittavaikutuksista, syöpä-lääkäreistä ja syöpäsairaaloista, ja painetuista lähteistä tietoa diagnoosista, hoidostaja ravinnosta (Basch ym. 2004).
Naisen asialla syöpää vastaan -tutkimuksessa 57 % vastanneista kertoi saaneensatietoa syövästä työtovereilta, ystäviltä tai sukulaisilta. Myös aikakaus- ja sanomalehtiä(48 %) sekä televisiota ja radiota (37 %) käytettiin tiedonlähteinä. Julkisesta terveys-valistuksesta tietoa syövästä oli saanut vain 15 % ja koulutuksesta 3 % (Hietanen ym.1999). Rintasyöpäpotilaiden ja heidän puolisoidensa tiedonsaantia selvittänyt tutki-mus listasi tiedonlähteiksi vastaavasti omaiset, tuttavat, kirjat ja lehdet sekä Interne-tin (Salminen ym. 2003). Amerikkalaisessa tutkimuksessa puolestaan tärkeiksi tie-
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donlähteiksi listattiin perhe ja ystävät, lehdet ja kirjat, terveydenhuollon ammattilai-set ja toiset syöpää sairastaneet (Roberts ym. 2005). Toisen amerikkalaisen tutki-muksen mukaan  syöpäpotilas käytti keskimäärin kolmea eri tietolähdettä aktiivisestitietoa hakiessaan. Tietolähteistä yleisimmin käytettyjä olivat lääkärit ja muut tervey-denhuollon ammattilaiset (75 %), kirjat ja esitteet (50 %) sekä perhe ja tuttavat (48%) (Nagler ym. 2010). Yli 65-vuotiaista selvästi nuorempia ikäryhmiä useampi ilmoit-ti saaneensa tietoa lähiomaisilta (Salminen ym. 2003). Kanadalaistutkimuksessa 191potilaasta 83 % mainitsi lääkärin pääasialliseksi tietolähteekseen ja 7 % Internetin(Chen ja Siu 2001).
Tärkeimpänä tiedonlähteenä on säilynyt terveydenhuoltohenkilöstö ja etenkin lääkä-rit (Salminen ym. 2003).  Potilaiden on helpompi hyväksyä sairaalan henkilöstön an-tama tieto kuin kysyä itse lisätietoa (Leydon ym. 2000). Potilaat arvostavat totuu-denmukaisen tiedon saamista (Jyrkkiö 2008). Lääkärit kokevat pelkän tiedonjakami-sen suhteellisen helpoksi tehtäväksi, mutta tuen ja toivon välittäminen potilaallehuonoja uutisia kerrottaessa vaatii lääkäriltä itsensä asettamista alttiiksi (Katainenym. 2005). Laajassa potilastilanteiden videointiin perustuneessa tutkimuksessa lää-kärit myös arvioivat suoriutumisensa huonommaksi palliatiivisesta kuin kuratiivises-ta hoidosta keskusteltaessa (Fallowfield ym. 2002).
Lääkärin vastaanotolla on aina omat rajoitteensa, joista keskeisin on aika. Tutkimuk-sessa, jossa haastateltiin suomalaisia syöpälääkäreitä, vastaukset vastaanottoon käy-tettävän ajan riittävyydestä tilanteessa, jossa potilaalle on kerrottava huonoja uutisia,vaihtelivat hyvin paljon.  Lähes puolet kuitenkin vastasi riittävän ajan olevan tarvitta-essa järjestettävissä (Katainen ym. 2005). Kiireen tuntu voi saada potilaan ajattele-maan, että seuraava potilas tarvitsee lääkäriä enemmän. Tämä on yksi syy, minkävuoksi potilaat jättävät kysymättä lisätietoa (Leydon ym. 2000). Ajanpuute on useinnimetty syyksi kommunikaation epäonnistumiseen, ja potilaat kuvaavat lääkärinajankäyttöön liittyvien asenteiden ja käyttäytymisen muokkaavan laajempaa psy-kososiaalista kokemusta syövästä. Taitava lääkäri kykenee häivyttämään ajankäyt-töön liittyvät paineet vastaanotolla (Thorne ym. 2009).
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Vaikka itse vastaanottotilanne olisi ollut onnistunut, voi olla, että kaikki taudin ja hoi-don kannalta oleelliset asiat eivät ole jääneet potilaalle mieleen varsinkaan ensikäyn-neillä, kun tietoa on valtavasti ja diagnoosiin liittyvä tunnelataus on voimakas. Lääkä-rit usein antavat potilaalle mukaan jotain kirjallista informaatiota, esimerkiksi poti-lasjärjestön kokoaman tietolehtisen, suullisesti läpi käytyjen asioiden tueksi. Naisenasialla syöpää vastaan -tutkimuksen suomalaispotilaat toivoivat hyvin usein jotainkirjallista informaatiota mukaan vastaanotolta (Hietanen ym. 1999). Hollantilaistut-kimuksessa osoitettiin, että vastaanottotilanteesta tehty nauhoitus paransi olennais-ten asioiden muistamista, mutta yleisluonteinen tiedote ei tuonut samaa hyötyä (vander Meulen ym. 2008).
Noin kymmenen vuoden takaisessa tutkimuksessa amerikkalaiset onkologit arvelivatnoin joka kolmannen syöpäpotilaan etsivän tietoa Internetistä. Mitä enemmän lääkäriitse käytti Internetiä tiedonhakuun, sitä korkeammaksi hän Internetin osuuden arvi-oi. Lääkärit myös arvioivat, että Internetistä tietoa hakeneiden vastaanottokäynneillämeni keskimäärin 10 minuuttia ylimääräistä aikaa netistä löytyneen tiedon läpi-käymiseen ja arvioivat tämän ajan lisääntyneen edellisen viiden vuoden aikana. Yh-deksän prosenttia vastanneista koki Internetistä löytyneen tiedon uhkaksi (Helft ym.2003). Valtaosalla lääkäreistä oli vähintään joskus tuntemus, että tietoa aktiivisestihakenut potilas kyseenalaistaa heidän asiantuntemuksensa (Chen ja Siu 2001). 44%:lla onkologeista oli vähintään joskus vaikeuksia keskustella Internetin tarjoamistatiedoista potilaan kanssa. 54 % arvioi Internetin tiedon haittaavan potilas-lääkärisuhdetta. Sanallisissa vastauksissaan lääkärit kertoivat potilaista, joille Inter-netistä saatu tieto oli aiheuttanut aiheetonta toiveikkuutta tai vastaavasti turhaa ah-distusta (Helft ym. 2003).
Suurin osa kanadalaistutkimuksen syöpälääkäreistä seurasi vähintään satunnaisestimedian syöpäuutisointia, jotta tietäisi, mistä potilaat saattavat kysyä. Suurin osa lää-käreistä oli kuitenkin sitä mieltä, että media välittää vain joskus tai harvoin täsmällis-tä ja paikkansapitävää syöpätietoa (Chen ja Siu 2001).
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Amerikkalaisessa tutkimuksessa 80 %:lla vastanneista syöpäpotilaista oli Internet-yhteys ja 63 % oli etsinyt tietoa Internetistä. Internetistä tietoa etsineet olivat yleensänuorempia ja korkeammin koulutettuja. Suurin osa ilmoitti käyttäneensä pääasiassaInternetin hakukoneita tietoa etsiessään, mutta varsin monella oli tietoa myös kansal-listen syöpäjärjestöjen Internet-sivuista. Hieman alle neljännekselle myös lääkäri olikertonut sopivista Internet-sivuista (Castleton ym. 2011). Hieman vanhemmassa tut-kimuksessa 44 % potilaista ja 60 % puolisoista etsi tietoa Internetistä. Suurin osaheistä käytti myös printtimediaa tiedonhakuun. Eniten Internetiä käyttivät nuorim-mat, korkeimmin koulutetut ja luonnollisesti myös ne, joilla oli Internet-yhteys koto-na (Basch ym. 2004). Espanjalaisessa, tuoreemmassa tutkimuksessa puolestaan In-ternetiä oli käyttänyt harva (27 % potilaista, 58 % omaisista), mutta tietoa etsineetkokivat hyötyneensä löytämästään tiedosta (López-Gómez ym. 2012). Saman tutki-musryhmän neljä vuotta aiemmassa, hieman toisella tavalla toteutetussa kyselyssäInternetistä tietoa etsineitä oli vain 18 %, mihin lienee vaikuttanut ikä ja muut demo-grafiset tekijät. Sen sijaan vain 12 % Internetistä tietoa hakeneista espanjalaisistasyöpäpotilaista muisti keskustelleensa lääkärin kanssa löytämistään tiedoista (López-Gómez ym. 2008).
Yleensä tiedonhakua koskevat tutkimukset on toteutettu kyselyinä. Israelilaisessatutkimuksessa sen sijaan analysoitiin 232 681 henkilön Internetin Yahoo-hakukoneella tekemät syöpäaiheiset haut. Aggressiivisina pidetyistä syövistä tietoaetsineet tekivät hakuja kolmen kuukauden seuranta-aikana lyhyemmän aikaa ja hautkeskittyivät tautiin ja hoitoon. Vähemmän aggressiivisista syövistä hakuja tehneettekivät hakuja pidempään ja halusivat tietoa laajemmin eri teemoista, mm. tukiryh-mistä (Ofran ym. 2012).
Vertaistuki potilasjärjestöjen kautta voi olla tärkeää. Ruotsalaisessa tutkimuksessajärjestöjen tarjoamia tukikeinoja olivat mm. erilaiset tapaamiset sekä lehdet tai tie-dotteet (Carlsson ym. 2001).  Naiset syöpää vastaan -tutkimuksessa ilmeni, että vainpieni osa (14 %) vastanneista oli saanut tukea ulkopuolisilta tukiryhmiltä tai poti-lasyhdistyksiltä (Hietanen ym. 1999). Esimerkiksi Ruotsissa rintasyöpäpotilaiden
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yhdistykset ovat tarjonneet myös erityisiä kontaktihenkilöitä syöpäpotilaan tueksi,mutta tämä rooli on havaittu hyvin haasteelliseksi (Carlsson ym. 2005).
2.4 Syöpäpotilaiden tyytyväisyys saatuun tietoon ja hoitoon
Suomalaisessa tutkimuksessa verrattiin rintasyöpäpotilaiden kokemusta saadun tie-don riittävyydestä sairastamisen alkuvaiheessa. Syöpäklinikalla kyselyyn vastanneetolivat selvästi tyytyväisempiä saamaansa tietoon kuin sopeutumisvalmennuskurssinyhteydessä kyselyyn vastanneet. Lisätietoa kaivattiin nimenomaan hoitavalta lääkä-riltä. Tietoa kaivattiin sairauteen liittyvistä seikoista yleisesti (14 % klinikalla vastan-neista vs. 56 % kurssilla vastanneista), hoidoista (20 % vs. 33 %), ennusteesta (37 %vs. 44 %), ravinnosta (18 % vs. 20 %), elämäntavoista (10 % vs. 18 %) ja hormonivai-kutuksista (18 % vs. 47 %). Riittämättömäksi tiedonsaannin kokeneet listasivat syiksiuseimmin lääkärin kiireet ja potilaan kysymysten sivuuttamisen. Työelämässä olevatkokivat saaneensa paremmin tietoa kuin työelämän ulkopuolella olevat. Jopa 27 %potilaista koki, ettei saanut osallistua riittävästi hoitopäätösten tekemiseen. Vajaaviidennes ilmoitti, ettei halunnut osallistua siihen (Salminen ym. 2003).
Potilaan tyytyväisyys saatuun tietoon riippuu siitä, miten sairaudesta on keskusteltu,onko ollut mahdollista ottaa puoliso tai muu tukihenkilö mukaan vastaanotolle ja on-ko vuorovaikutus tapahtunut potilaan tunnetila huomioiden (Schofield ym. 2003).Etenkin hoidon alkuvaiheet ovat tärkeitä. Leydonin ym. tutkimuksessa seitsemän 17haastatellusta vapaaehtoisesta kertoi viivästyksistä ja virhediagnooseista ennen syö-pädiagnoosin saamista. Aiheutunut turhautuneisuus vaikutti tyytyväisyyteen ja luot-tamukseen koko syövän hoidon ajan (Leydon ym. 2003).
Syöpäpotilaiden tyytyväisyyttä hoitoonsa on selvitelty mm. Sherlaw-Johnsonin ym.laajassa, yli 65 000 vastaajaa käsittävässä tutkimuksessa, jossa tarkasteltiin mm. hoi-toonpääsyviivettä, diagnoosin ja hoidon ymmärtämistä, kommunikaation sujumista jayksityisyyttä. Tyytyväisyyden huomattiin olevan erilaista eri sairaaloissa ja eri syöpä-tyypeissä. Eturauhas- ja kolorektaalisyöpäpotilaat olivat tyytymättömimpiä, rin-tasyöpäpotilaat tyytyväisimpiä. Tyytymättömyyttä kuitenkin esiintyi useammin nai-
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silla ja nuorilla potilailla.  Vastausprosentti tutkimuksessa oli korkea, 74 %, minkätulkittiin johtuvan innokkuudesta antaa palautetta hoidosta (Sherlaw-Johnson ym.2008).
Naisen asialla syöpää vastaan -tutkimuksen Suomen osiossa potilaat olivat keskimää-rin tyytyväisiä hoitoonsa, yliopistosairaaloissa kuitenkin useammin kuin keskussai-raaloissa. Leikkaushoidon läpikäyneet olivat tyytyväisempiä kuin säde-, solunsalpaa-ja- tai hormonihoitoa saaneet. Keskus- ja aluesairaalapotilaat olivat yliopistosairaalanpotilaita useammin huolissaan siitä, saivatko he parasta mahdollista hoitoa (16 % vs.12 %) (Hietanen ym. 1999).  Vanhemmassa suomalaisessa tutkimuksessa on kuiten-kin todettu, ettei varsinaisissa hoitotuloksissa ollut juuri eroa yliopisto- ja keskussai-raaloiden välillä, kun muut sekoittavat tekijät, kuten väestön sosio-ekonominen ase-ma, ympäristöaltistukset ja syöpäriskiin liittyvät käyttäytymistavat, huomioitiin (Kar-jalainen 1990).
Tyytymättömyyttä aiheutti tutkimuksen mukaan viive syöpädiagnoosin saamisessa jahoitoonpääsyssä sekä tapa, jolla syövästä oli kerrottu. Neljäsosa sai tiedon syöpä-diagnoosista puhelimitse tai kirjeitse, minkä suhteen Suomen tulokset selvästi erosi-vat muusta Euroopasta.  Potilaat olisivat myös kaivanneet enemmän henkistä tukeaalkuvaiheessa, hoidon päättyessä ja sairauden uusiessa. Vähiten tyytyväisiä tutki-muksen potilaat olivat annetun tiedon määrään ja viiveeseen diagnoosin saamisessa.Tämä viive oli lyhyempi yliopistosairaalapotilailla. Tyytymättömyyttä ilmeni myössairaalalääkäreiden kykyyn ymmärtää sairastuneen tunteita, sairaalaosastojen väli-seen yhteistyöhön sekä yleislääkärien syöpätietämykseen. (Hietanen ym. 1999).
16
 2.5 Terveyspalvelujen käyttö
Syöpäpotilaat käyttävät runsaasti terveydenhuoltopalveluita. Morin ja Ricen tutki-muksessa tarkkailtiin yli 250 kemoterapiaa saavaa avohoitopotilasta. Kolmen kuu-kauden aikana he tapasivat lääkärin keskimäärin 15 kertaa. Keskimäärin tänä aikanahe kävivät kolmen eri lääkärin vastaanotolla. Ne, joilla ei ollut selkeää omalääkäriä,kävivät useammin ja useamman lääkärin vastaanotolla (Mor ja Rice 1993). Brittitut-kimuksessa siirrettiin palliatiivisessa hoidossa olevien keuhkosyöpäpotilaiden hoitosairaalapoliklinikalta yleislääkärin (general practitioner) vastaanotolle. Tarvittaessavastaanottoaika yleislääkärille järjestettiin nopeasti, open access -tyyppisesti. Sekäpotilaat että omaiset olivat tyytyväisiä tähän järjestelyyn (Adlard ym. 2001).
Myös tiedonsaannin ja terveyspalveluiden käytön välillä on todettu yhteys. Tiedonmäärä on kasvanut räjähdysmäisesti. Aiemmin vain terveydenhuollon ammattilaistenkäytössä ollut tieto on nyt vapaasti saatavissa Internetissä. Tämän oletetaan vaikutta-van myös potilaiden terveyttä ja terveydenhuoltoa koskeviin valintoihin. U.S. HealthInformation National Trends Survey (2003–07) -selvitystä käyttäneessä tutkimukses-sa  todettiin, että yleisesti enemmän tietoa Internetistä etsineillä oli myös suurempitarve terveydenhuollon palveluille. Näillä henkilöillä oli amerikkalaisessa järjestel-mässä myös keskimääräistä parempi vakuutuskattavuus. Syöpäpotilailla nettitiedonetsimisen määrän vaikutus lääkärikäynteihin riippui siitä, miten kauan syövän totea-misesta oli (Suziedelyte 2012).
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3 OMA TUTKIMUS
3.1 Aineisto ja menetelmät
Kysely pohjautui LK Olli Koposen syventävien opintojen tutkielman yhteydessä laa-timaan lomakkeeseen, jota on tarkoitus käyttää jatkossa myös muiden erikoisalojenpotilaiden kohdalla. Lomaketta muutettiin hieman. Lomakkeen kysymykset koostui-vat vastaajan taustatiedoista (ikä, sukupuoli, koulutustausta), omalääkärijärjestelmääja tulosyytä koskevista kysymyksistä, yhdeksästä väittämästä, 15 hoidon laatuun vai-kuttavasta tekijästä sekä tärkeimmistä tietolähteistä. Lopussa oli kenttä avoimia vas-tauksia varten. Kyselylomake on liitteenä (liite 3).
Kyselylomaketta jaettiin yhteensä 150 kappaletta, joista 50 Kuopion yliopistollisensairaalan syöpätautien poliklinikalla, 50 Pohjois-Karjalan keskussairaalan syöpätau-tien poliklinikalla ja 50 Keski-Suomen keskussairaalan syöpätautien poliklinikalla.Lomakkeet jakoi vastaanottohenkilökunta potilaan saapuessa poliklinikalle hoitoja taivastaanottoa varten. Vastaukset palautettiin suljetuissa kirjekuorissa erilliseen laa-tikkoon, mutta Jyväskylässä oli myös mahdollista lähettää vastaukset myöhemminpostitse.
Kysely toteutettiin kahden viikon aikana toukokuussa 2011, yhtä aikaa kaikilla kol-mella paikkakunnalla. Vastaukset analysoitiin SPSS-tilasto-ohjelmalla. Kyselyn luon-teen vuoksi analysoinnissa oli tarkoituksenmukaista käyttää lähinnä frekvenssejä jaerilaisia ristiintaulukointeja. Vastaukset myös eriteltiin paikkakunnittain omiksi tie-dostoikseen, mutta vastaajien lukumäärä jäi sen verran pieneksi, että paikkakunta-kohtaisia ristiintaulukointeja ei kannattanut tehdä. Taulukointien mahdollistamiseksivastaajat jaettiin iän mukaan neljään mahdollisimman tasakokoiseen ryhmään.
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 3.2 Tulokset
Kyselyyn saatiin 124 vastausta, joista 45 Kuopion yliopistollisesta sairaalasta, 46 Poh-jois-Karjalan keskussairaalasta ja 33 Keski-Suomen keskussairaalasta. Kyselylomak-keita oli jaossa yhteensä 150, joten kokonaisvastausprosentti oli 82,7 % (Kuopio 90,0%, Joensuu 92,0 %, Jyväskylä 66,0 %).
Valtaosa vastaajista oli naisia (62,8 %), ainoastaan Joensuussa sukupuolijakauma olimelko  tasainen  (miehiä  48,9  %,  naisia  51,1  %).  Keski-ikä  koko  aineistossa  oli  59,5vuotta. Pohjoissavolaisten keski-ikä oli vain 55,5 vuotta, joten siellä vastaajat olivatkeskimäärin hieman muita nuorempia. Koko aineistossa iän mediaani oli 61 vuotta.Vanhin vastaaja oli 85-vuotias, nuorin 22-vuotias. Nuoremmissa ikäryhmissä vastaa-jakunta oli selvästi naisvaltaisempaa (21?50-vuotiaiden ikäryhmässä vain 24 % mie-hiä). Vanhemmissa ikäryhmissä sukupuolijakauma oli tasaisempi.
Vastaajista 20,7 %:lla ei ollut ammattikoulutusta, 28,9 % oli käynyt ammattikoulun,25,6 % opistoasteen koulutuksen, 6,6 % ammattikorkeakoulun, 9,9 % yliopistoasteenkoulutuksen ja 8,3 % muun koulutuksen. Paikkakunnittain koulutustaustoissa olijonkin verran eroja. Pohjoiskarjalaisista vastaajista harvempi oli korkeakoulutettu.Yliopistokoulutuksen saaneita taas oli eniten Pohjois-Savon vastaajissa. Yliopistokou-lutettujen osuus oli suurin ikäryhmissä 21?50 vuotta ja 66?85 vuotta. Ammattikoulu-tusta vailla olevien ja muun kuin luetellun koulutuksen käyneiden osuudet olivat suu-rimmat kahdessa vanhimmassa ikäryhmässä (61?65 vuotta, 66?85 vuotta).
Kaikista vastaajista 40,2 % ilmoitti olevansa työelämässä. Kuopiossa heitä kuitenkinoli peräti 57,8 % ja Joensuussa vain 24,4 %. Alle 50-vuotiaista työelämässä oli 84,0 %.51?60-vuotiaista 60,6 %, 61?65-vuotiaista 18,5 % ja yli 66-vuotiaistakin 8,1 %.
Työterveyshuolto oli käytettävissä 37,9 %:lla vastaajista, mutta tämänkin suhteenaluekohtaiset vaihtelut olivat suuria: Pohjois-Savossa työterveyshuolto oli käytettä-vissä 53,5 %:lla, Joensuussa vain 20,9 %:lla. Ikäryhmittäin työterveyshuollon katta-
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vuus noudatti työelämässä olevien määrää. Kaikilla työelämässä olevilla ei kuiten-kaan ollut työterveyshuoltoa käytettävissään.
Omalääkäri oli 42,7 prosentilla vastaajista. Kuopion ja Jyväskylän vastaajista omalää-käri löytyi useammalta kuin joka toiselta, mutta jälleen Joensuun vastauksissa katta-vuus oli huonompi, koska vain 12,2 prosenttia ilmoitti, että heillä on omalääkäri.  Ikä-ryhmittäin tarkasteltuna joka toisella oli omalääkäri ryhmässä 51?60 vuotta, muttahuonoin  omalääkärikattavuus  oli  yli  66-vuotiailla,  joista  sellainen  oli  vain  joka  kol-mannella. Huolestuttavaa on, että samoissa ryhmissä – iäkkäissä ja pohjoiskarjalaisis-sa – sekä omalääkärijärjestelmän että työterveyshuollon kattavuus on huono.
Terveyskeskuksen omalääkärijärjestelmän ilmoitti toimivaksi 38,8 prosenttia kysy-mykseen vastanneista. Tyytymättömimpiä omalääkärijärjestelmään oltiin Pohjois-Karjalassa, jossa vain harvalla sellainen oli. Tyytyväisimpiä omalääkärijärjestelmäntoimivuuteen olivat 51?60-vuotiaat, joilta omalääkäri löytyi useimmiten.
Vastaajista 41,9 % tuli syöpätautien poliklinikalle muun erikoissairaanhoidon yksi-kön, esimerkiksi kirurgian, ohjaamana. 30,8 % tuli terveyskeskuslääkärin lähetteellä,9,4 % työterveyslääkärin lähetteellä, 10,3 % yksityislääkärin lähetteellä, 1,7 % va-raamalla itse ajan ja 6,0 % muulla tavoin.  Paikkakuntien välillä ei juuri ilmennyt erojasiinä, mistä ohjautui. Nuorimmassa ikäryhmässä (alle 50 vuotta) selvästi useampi tulimuusta erikoissairaanhoidon yksiköstä tai työterveyshuollon lähetteellä. Terveys-keskuslääkärin lähetteellä tulevien osuus oli tässä ikäryhmässä pieni. Yksityislääkärinlähetteellä tulevia oli eniten 61?65-vuotiaissa, lähes joka viides.
Vastaajista 14,8 prosenttia tuli tälle käynnille hoidon suunnittelua varten. Hoitoontuli suurin osa, 63,5 %. Seurantakäynnille tulijoita oli 15,7 %, uusien oireiden vuoksituli 2,6 %, jälkitarkastukseen 2,6 % ja muusta syystä yksi vastaaja. Paikkakunnittainoli jonkin verran eroja, Jyväskylän vastaajista yli neljännes tuli hoidon suunnitteluavarten, Kuopion vastaajista alle joka kymmenes. Joensuun vastaajista huomattavansuuri osa, 85,4 %, tuli hoitoon. Myös seurantakäynnille tulijoiden osuudessa erot oli-vat suuret: Kuopiossa 28,9 % tuli seurantakäynnille, Joensuussa vain 2,4 %.  Ikäryh-
20
mittäin suurimmat hoidon suunnitteluun tulevien osuudet olivat nuorimmassa (alle50 vuotta) ja vanhimmassa (yli 66 vuotta) ikäryhmässä (20,8 % ja 18,8 %). Ikäryh-mässä 61?65 vuotta peräti 81,5 % tuli hoitoon, vastaavasti seurantakäynnille tulijoi-den osuus tässä ikäryhmässä oli hyvin pieni.
Vastaajilta kysyttiin, miten hyvin hänelle on kerrottu ja miten hyvin hän on ymmärtä-nyt suunnitellun hoidon tai seurannan. ”Erittäin hyvin” tähän kysymykseen vastasi56,7 %, ”melko hyvin” 37,5 %, ”kohtalaisesti” 4,2 %, ”huonosti” 0,8 % (yksi vastaajaKYS:n aineistosta) ja ”erittäin huonosti” 0,8 % (yksi vastaaja Keski-Suomen keskus-sairaalan aineistosta).  Isoja paikkakuntakohtaisia eroja ei ollut. Ikäryhmittäinkin vas-taukset jakaantuivat melko tasaisesti, mutta ikäryhmässä 61?65 vuotta  peräti  14 %oli vastannut ymmärtäneensä vain kohtalaisesti. Sukupuolten välillä ei ollut eroja.Hoidon edetessä ymmärrys parani: hoidon suunnitteluun tulevista 37,5 % ilmoittiymmärtäneensä erittäin hyvin, hoitoon tulevista 57,5 % ja seurantakäynnille tulevista66,7 %.
Kyselyssä esitettiin erilaisia väittämiä, joissa vastausvaihtoehtoina oli ”täysin samaamieltä”, ”jokseenkin samaa mieltä”, ”en osaa sanoa”, ”jokseenkin eri mieltä” ja ”täysineri mieltä”. Suurimmassa osassa väittämistä ”en osaa sanoa” oli vastannut vajaa kol-mannes.
Ensimmäisen väittämän ”terveyskeskuksesta saa helposti lähetteen erikoissairaan-hoitoon” kanssa täysin samaa mieltä oli 12,1 % vastaajista, jokseenkin samaa mieltä33,6 %, jokseenkin eri mieltä 13,8 % ja täysin eri mieltä 11,2 %. Pohjois-Karjalassasamaa mieltä olevia oli vähiten, Pohjois-Savossa eniten. Eri mieltä olevia oli enitenikäryhmässä 51?60 vuotta.
Väitteen ”terveyskeskuksessa tiedetään riittävästi syöpätaudeista” kanssa täysin sa-maa mieltä kertoi olevansa 3,4 %, jokseenkin samaa mieltä 22,4 %, jokseenkin erimieltä 19,8 % ja täysin eri mieltä 12,9 %. Eri maakunnissa vastaajien välillä ei olluteroja, vaan kaikissa noin kolmannes oli sitä mieltä, että tietämys terveyskeskuksissaon riittämätöntä. Eri mieltä olevia oli jälleen eniten ikäryhmässä 51?60 vuotta.
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12,0 % oli täysin samaa ja 25,6 % jokseenkin samaa mieltä väitteen ”terveyskeskuk-sesta saa helposti lähetteen syöpätutkimuksiin”. 17,1 % oli jokseenkin ja 9,4 % täysineri mieltä. Kuopion ja Jyväskylän vastaajat olivat yleisemmin väitteen kannalla kuinJoensuun vastaajat, joista vain 4,9 % oli täysin ja 19,5 % jokseenkin samaa mieltä. Erimieltä olevia löytyi eniten ikäryhmistä 51?60 vuotta ja yli 66 vuotta.
Väitteen ”jonotusaika syöpätutkimuksiin on liian pitkä” kanssa täysin samaa mieltäoli 20,2 %, jokseenkin samaa mieltä 24,4 %, jokseenkin eri mieltä 21,8 % ja täysin erimieltä 12,6 %. Eniten jonotusajan pitkäksi kokeneita oli Keski-Suomen keskussairaa-lassa. Ikäryhmien välillä ei muutoin ollut eroa, mutta vanhin ikäryhmä (yli 66 vuotta)koki jonotusajan selkeästi pisimmäksi. Heistä yli puolet oli jokseenkin tai täysin sa-maa mieltä väittämän kanssa. Sukupuolten välillä ei ollut suuria eroja. Hoidon suun-nitteluun tulevista täysin tai jokseenkin samaa mieltä oli 52,9 %, hoitoon tulevista43,8 % ja seurantakäynnille tulevista 35,2 %. Mitä pidemmällä hoito siis oli, sitä har-vempi enää koki jonotusajan liian pitkäksi.
Noin neljännes kaikista vastaajista oli sitä mieltä, että oireet pahenivat odotusaikana.Eniten tätä mieltä olleita oli Jyväskylän aineistossa, jossa myös jonotusaika koettiinpisimmäksi. Ikäryhmistä nuorin ryhmä (alle 50 vuotta) oli eniten eri mieltä, 61?65-vuotiaat eniten samaa mieltä.  Hoidon eri vaiheissa olevien välillä ei tullut yhtä suora-viivaisia eroja kuin edellisessä väittämässä, vaan vastaukset hajaantuivat. Miehistäsamaa mieltä oli 31,8 %, naisista vain 21,7 %.
Yli puolet vastaajista koki, että syöpälääkärin vastaanotolle saa ajan helposti. Sairaa-loiden välillä ei ollut eroja. Nuoremmissa ikäryhmissä samaa mieltä olevien osuus olihieman suurempi kuin vanhemmissa. Hoidon suunnitteluun tulevista 50,0 % oli sa-maa mieltä, hoitoon tulevista 56,9 % ja seurantakäynnille tulevista peräti 72,2 %.
53,0 % oli täysin samaa mieltä siitä, että ”nykyisessä hoitopaikassani (julkisella sek-torilla) saamani hoito on parasta mahdollista” ja jokseenkin samaa mieltäkin 33,3 %.Keskisuomalaiset olivat tässä vertailussa epäileväisimpiä hoitonsa laadun suhteen,
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mutta heistäkin 41,9 % oli täysin samaa ja 35,5 % jokseenkin samaa mieltä. Ikäryh-mittäin tarkasteltuna eniten samaa mieltä olleita oli vanhimmassa (yli 66 vuotta) ikä-ryhmässä. Hoidon suunnitteluun tulijoista samaa mieltä oli 70,6 %, hoitoon tulijoista88,7 % ja seurantakäynnille tulijoista 88,2 %. Tässäkin tyytyväisyys hoitoon lisääntyihoidon edetessä. Miehistä 90,9 % oli samaa mieltä väitteen kanssa, mutta naisistavain 82,9 %.
Väitteen ”saisin todennäköisesti parempaa hoitoa yksityisellä sektorilla” kanssa täy-sin samaa mieltä oli vain 3,5 % vastanneista ja jokseenkin samaa mieltä 5,2 %. ”Eiosaa sanoa” -ryhmä oli tässä kysymyksessä muita väittämiä suurempi, 43,5 %. Naisis-ta  samaa mieltä  oli  10,2 % ja  miehistä  vain 4,5  %,  mikä sopii  edellisen kysymyksenvastauksiinkin. Hoidon suunnitteluun ja seurantakäynnille tulevissa potilaissa olienemmän samaa mieltä olevia kuin hoitoon tulossa olevissa. Niistä, jotka myöhem-mässä kysymyksessä nimesivät mainokset tärkeiksi arvioidessaan saamansa hoidonlaatua, muita vastaajia useampi koki, että saisi todennäköisesti parempaa hoitoa yksi-tyispuolella.
Väittämän ”jos minulla olisi varaa, hakeutuisin välittömästi yksityislääkärin hoitoon”kanssa täysin samaa mieltä oli 7,2 % ja jokseenkin samaa mieltä 7,2 % vastaajista.Tässä ”en osaa sanoa” -ryhmä oli pienempi, vain neljännes kysymykseen vastanneista.Suurin osa siis ei hakeutuisi yksityiselle, vaikka varaa olisi. Innokkaimpia yksityispuo-lelle siirtyjiä olivat keskisuomalaiset, vähiten innokkaita pohjoissavolaiset. Ikäryhmit-täin halukkaimpia siirtymään yksityislääkärin hoitoon olivat 51?60-vuotiaat, joistaviidennes oli väitteen kanssa samaa mieltä. Sukupuolten välillä ei tässä kysymyksessäollut lainkaan eroja. Tässäkin väitteessä ne, jotka hoidon laadun kannalta nimesivätmainokset tärkeiksi tai merkityksellisiksi, olivat huomattavasti muita innokkaampiavaihtamaan yksityispuolelle. Sen sijaan sillä, oliko kokemusta yksityisestä sairaan-hoidosta, ei ollut vaikutusta haluun siirtyä yksityislääkärin hoitoon.
Seuraavassa kysymyssarjassa pyydettiin kertomaan mielipide siitä, miten mainitut 15tekijää vaikuttavat vastaajan kokemukseen saamansa hoidon laadusta. Vastausvaih-
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toehdot olivat ”ei ole merkitystä”, ”ei ole paljon merkitystä”, ”en osaa sanoa”, ”jonkinverran merkitystä” ja ”tärkeä minulle”.
Syöpälääkärin ammattitaidon suhteen vastaukset olivat erittäin yhtenäiset, sillä min-kään ryhmien välille ei muodostunut eroja. 94,1 % vastaajista nimesi tämän tekijäntärkeäksi kokemansa hoidon laadun kannalta ja jonkin verran merkitystä tällä oli 4,2%:lle.
Syöpälääkärin persoonan tärkeäksi nimesi 57,5 prosenttia vastaajista ja jonkin verranmerkitystä sille antoi 32,5 %. Nuoremmissa ikäryhmissä lääkärin persoona koettiintärkeäksi useammin kuin vanhemmissa ikäryhmissä.
Sen, että vastaanottava lääkäri on erikoislääkäri, koki tärkeäksi 73,9 % vastaajista jajonkin verran merkitystä tällä oli 19,3 %:lle. Ikäryhmässä 61?65 vuotta tätä piti tär-keänä useampi kuin muissa ikäryhmissä. Eri sairaaloiden vastaajien välillä ei olluteroja.
Avustavan henkilökunnan nimesi tärkeäksi 75,6 prosenttia vastaajista, ja jonkin ver-ran merkitystä sillä oli 21,8 %:lle. Vähiten tärkeäksi tämän koki nuorin ikäryhmä, kuntaas 51?60-vuotiaista asiaa piti tärkeänä 84,4 prosenttia.
Avustavan henkilökunnan ammattitaitoa piti tärkeänä 85,0 prosenttia, ja jonkin ver-ran merkitystä sillä oli 14,2 prosentille vastaajista. Tämänkin nimesi tärkeäksi muitauseammin ikäryhmä 51?60 vuotta.
Hieman alle kolme neljäsosaa (73,2 %) vastaajista kertoi vastaanottoajan saamisennopeasti olevan tärkeää, jonkin verran merkitystäkin tällä oli viidennekselle vastaa-jista (20,2 %). Tärkeäksi asian kokevia oli hieman enemmän Jyväskylän kuin muidenkaupunkien aineistoissa. Alle 50-vuotiaista asiaa piti tärkeänä vain 60,9 %, ja 61?65-vuotiaista peräti 85,7 %.
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Joustavat vastaanottoajat olivat tärkeitä 59,0 %:lle vastaajista, ja jonkin verran merki-tystä niillä oli 30,8 prosentille. Jälleen asian tärkeäksi kokevia oli hieman muitaenemmän keskisuomalaisissa ja 61?65-vuotiaissa. Työelämässä olevien ja työelämänulkopuolella olevien välillä ei ollut eroja.
Se, ettei joudu olemaan poissa töistä lääkärissä käynnin vuoksi, oli tärkeä tai merki-tyksellinen neljännekselle vastaajista, mutta jopa puolet vastasi, että tällä ei ole lain-kaan merkitystä. Pohjois-Karjalan keskussairaalan potilaista tämän koki tärkeäksi taimerkitykselliseksi muita harvempi, mikä selittynee sillä, että pohjoiskarjalaisista vas-taajista muita useampi oli työelämän ulkopuolella. Eniten asian tärkeäksi kokeneitaoli 51?60-vuotiaissa.  Moni työelämän ulkopuolella olevista jätti tämän kysymyksentyhjäksi. Työelämässä olevista merkitykselliseksi tai tärkeäksi asian mainitsi 36,2prosenttia.
Pelko oireiden pahanlaatuisuudesta oli tärkeä tekijä hoidon laatua arvioidessa puolel-le vastaajista, ja jonkin verran merkitystäkin sillä oli neljännekselle. Vähiten asiantärkeäksi kokeneita oli alle 50-vuotiaissa, mutta vastaavasti tässä ryhmässä olienemmän niitä, joiden mielestä pelolla on jonkin verran merkitystä. Naisista pelon olinimennyt tärkeäksi 54,9 %, miehistä 45,5 %.
Omaisen tai tuttavan kokemukset vaikuttivat 29,8 %:n mielestä tärkeänä kokemuk-seensa hoidon laadusta, 35,1 %:n mielestä näillä oli jonkin verran merkitystä. Muitatärkeämmäksi tämän nostivat 61?65-vuotiaat. Sukupuolten tai alueiden välillä ei il-mennyt merkittäviä eroja.
Lehtiartikkelit ilmoitti tärkeäksi joka kymmenes vastaaja, ja jonkin verran merkitystäniillä oli joka kolmannelle. KYS:n potilaat pitivät niitä tärkeämpinä kuin muut. Ikä-ryhmien välillä ei ollut suuria eroja, mutta 61?65-vuotiaat kokivat lehtiartikkelitmerkityksellisiksi hieman muita useammin. Naiset kokivat lehtiartikkelit kokemansalaadun kannalta tärkeäksi tai merkitykselliseksi useammin kuin miehet.
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Mainokset mainitsi tärkeäksi 5,7 % vastaajista, ja jonkin verran merkitystä niillä oli9,4 %:lle vastaajista. Keskisuomalaiset vastaajat kokivat mainokset kaikista merki-tyksettömimmiksi hoidon laadun kokemuksensa kannalta. Naiset nostivat mainoksethieman miehiä useammin merkityksellisiksi.
29,4 % vastaajista nimesi kokemuksensa terveyskeskuksesta tärkeiksi, ja 20,2 % an-toi niille jonkin verran merkitystä. 22,9 % ilmoitti, ettei heillä ole kokemusta terveys-keskuksesta. Kaupungeittain asia koettiin likimain yhtä merkitykselliseksi, ja ainoanaerona oli se, että Kuopion vastaajista selvästi pienempi osa ilmoitti, ettei heillä olekokemusta terveyskeskuksesta. Ikäryhmässä 61?65 vuotta yli puolella vastaajista eiollut lainkaan kokemusta terveyskeskuksesta.
Kokemukset erikoissairaanhoidosta olivat tärkeitä hoidon laadun kannalta noin puo-lelle vastaajista. Yllättävän moni vastaajista (13,3 %) vastasi, ettei heillä ole kokemus-ta erikoissairaanhoidosta. Tämä osuus oli vielä suurempi vanhimmassa ikäryhmässä.Nuorimmassa ikäryhmässä näin vastanneita ei ollut yhtään. Erikoissairaanhoidonkäsitettä ei kysymyksessä selitetty tarkemmin, mikä on voinut vaikuttaa vastauksiin.
Kokemukset yksityisestä sairaanhoidosta nimesi tärkeäksi tai merkitykselliseksisaamansa hoidon laadun arvioinnin suhteen noin viidennes vastaajista. Yli puolet vas-taajista ilmoitti, ettei heillä ole kokemusta yksityisestä sairaanhoidosta. Eniten niitä,joilla ei ollut kokemusta yksityisestä sairaanhoidosta, oli keskisuomalaisten vastaaji-en joukossa ja vähiten pohjoiskarjalaisissa. Tärkeysarvotuksessa ei tullut eroja aluei-den välille. Alle 50-vuotiaissa asian tärkeäksi nostaneiden osuus oli suurin.
Viimeisessä kysymyksessä kysyttiin, mistä vastaaja on saanut tietoa syöpäsairauksis-ta, ja pyydettiin listaamaan tärkeysjärjestykseen seitsemän tietolähdettä: terveyskes-kuksen lääkärit, erikoissairaanhoidon lääkärit, omaiset tai tuttavat, lehdet, mainokset,Internetin ja järjestöt (esimerkiksi syöpäyhdistykset). Yli kolmannes kaikista vastaa-jista jätti tämän kysymyksen tyhjäksi tai numeroi tai ruksasi tietolähteet tavalla, jostahenkilön tarkoittama tärkeysjärjestys ei ollut pääteltävissä. Analysoitavaksi soveltu-
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via vastauksia tähän kysymykseen saatiin vain 80. Paikallisesti eniten tyhjiä papereitajättäneitä oli Joensuussa, missä niitä oli joka toinen.
Terveyskeskuksen lääkärit sijoitti kolmen tärkeimmän tietolähteen joukkoon hiemanalle puolet kysymykseen vastanneista. Eniten tk-lääkärit saivat kakkossijoja. KYS:naineistossa tärkeimmäksi tk-lääkäreitä ei ollut sijoittanut kukaan, Keski-Suomen kes-kussairaalan aineistossa sen sijaan joka kymmenes.
Erikoissairaanhoidon lääkärit oli kaikissa vastaajaryhmissä ylivoimaisesti tärkeim-mäksi koettu tietolähde, sillä sen nimesi tärkeimmäksi kolme neljäsosaa vastaajista.Kolmen tärkeimmän tietolähteen joukkoon erikoissairaanhoidon lääkärit nimesi 93,8prosenttia vastaajista.
Omaiset tai tuttavat oli tärkein tietolähde 3,8 prosentille vastaajista. Eniten tuli kol-mossijoja: lähes kolmannes vastaajista nimesi omaiset tai tuttavat kolmanneksi tär-keimmäksi. Kolmen kärkeen omaiset tai tuttavat nosti yhteensä 42,5 % vastaajista.
Lehdet nimesi tärkeimmäksi muutama vastaaja. Useimmiten lehdet arvioitiin neljän-neksi tärkeimmäksi: joka kolmas oli nostanut lehdet neljänneksi tärkeimmäksi tieto-lähteeksi. Kolmen parhaan joukkoon lehdet sijoitti joka neljäs vastaaja.
Mainokset sijoitti kolmen kärkeen 3,8 % vastaajista. Puolet vastaajista oli sitä mieltä,että tämä on mainituista tietolähteistä vähiten tärkeä.
Internet oli tärkein tietolähde 7,6 %:lle vastaajista. 45 % vastaajista sijoitti internetinkolmen tärkeimmän tietolähteen joukkoon.
Järjestöt olivat kaikkein tärkein tietolähde 3,8 %:lle, mutta kolmen tärkeimmän jouk-koon ne nimesi 41,3 % vastaajista. Joensuun vastaajista yli puolet sijoitti järjestötkärkikolmikkoon.
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Kun katsotaan paikkakunnittain, mitkä tietolähteet ovat saaneet eniten sijoituksiakolmen tärkeimmän joukkoon, koko aineistossa kärjessä erikoissairaanhoidon lääkä-reiden jälkeen ovat terveyskeskuslääkärit ja internet. Joensuussa erikoissairaanhoi-don lääkäreiden lisäksi kolmen tärkeimmän joukkoon sijoittuvat useimmin järjestötja omaiset tai tuttavat. Jyväskylässä kärkikolmikosta löytyi useimmiten erikoissai-raanhoidon lääkäreiden lisäksi terveyskeskuslääkärit ja omaiset tai tuttavat. Kuopionvastaajat nostivat tärkeimmiksi useimmiten erikoissairaanhoidon lääkärit, Internetinja terveyskeskuslääkärit.
Ikäryhmittäinkin tietolähteiden tärkeydessä esiintyi jonkin verran eroja. Kaikki ikä-ryhmät pitivät tärkeimpänä tietolähteenä erikoissairaanhoidon lääkäreitä. Alle 50-vuotiaat nimesivät kolmen tärkeimmän joukkoon tämän lisäksi useimmiten Interne-tin ja järjestöt. 51?60-vuotiaat ottivat myös useasti kolmen tärkeimmän joukkoonInternetin ja tämän lisäksi omaiset tai tuttavat. 61?65-vuotiaat sekä yli 66-vuotiaatluottivat erikoissairaanhoidon lääkäreiden lisäksi terveyskeskuslääkäreihin ja omai-siin tai tuttaviin.
Miehet luottivat tietolähteinä eniten erikoissairaanhoidon lääkäreihin, terveyskes-kuslääkäreihin ja omaisiin tai tuttaviin, naiset puolestaan erikoissairaanhoidon lääkä-reihin, Internetiin ja järjestöihin.
Koulutustaustakin vaikutti tärkeimpien tietolähteiden valintaan. Erikoissairaanhoi-don lääkärit erottui kuitenkin selvästi tärkeimpänä tietolähteenä kaikissa koulutus-ryhmissä. Ammattikoulutusta vailla olevat ja muun kuin kyselyssä luetellun koulu-tuksen käyneet nimesivät kolmen kärkeen yleensä tämän lisäksi terveyskeskuslääkä-rit ja omaiset tai tuttavat. Ammattikoulun käyneiden kärkikolmikkoon pääsi yleensäomaiset tai tuttavat sekä Internet. Opistoasteen koulutuksen saaneista useimmat nos-tivat kolmen tärkeimmän joukkoon myös terveyskeskuslääkärit ja järjestöt. Ammat-tikorkeakoulutaustaiset arvostivat tietolähteinä Internetiä ja omaisia tai tuttavia.Yliopistokoulutuksen saaneet nimesivät kärkeen erikoissairaanhoidon lääkäreidenlisäksi Internetin ja lehdet.
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Se, missä vaiheessa potilaan hoito syöpäpoliklinikalla oli, ei kovin suuresti vaikutta-nut käytettyihin tietolähteisiin. Erikoissairaanhoidon lääkärit ja terveyskeskuslääkä-rit mahtuivat kaikilla ryhmillä kolmen tärkeimmän tietolähteen joukkoon. Hoidonsuunnitteluun tulevat nostivat useasti kolmen tärkeimmän joukkoon Internetin, hoi-toon tulevat järjestöt ja seurantakäynnille tulevat omaiset tai tuttavat.
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4 POHDINTA
Tutkimusaineiston koko rajattiin tarkoituksellisesti riittävän pieneksi, koska se koot-tiin ainoastaan syventävien opintojen tutkielmaa varten. Laajempi aineisto olisi mah-dollistanut tarkemmat analyysit eri muuttujien kesken ja toisaalta vastaajien jaotte-lun esimerkiksi primaarisyövän suhteen.
Kyselytutkimuksella on omat heikkoutensa ja vahvuutensa. Tämän tutkimuksenheikkoutena voidaan pitää sitä, että vastaukset palautettiin hoitohenkilökunnalle,vaikkakin suljetussa kuoressa. Tämä saattaa vaikuttaa saatuihin vastauksiin. Vääris-tymistä saattaa aiheuttaa myös se, että ainoastaan Jyväskylässä oli mahdollista pa-lauttaa vastaukset myöhemmin postitse, mikä on voinut vaikuttaa myös saatujen vas-tausten määrään.
Kyselyt oli tarkoitus jakaa saapumisjärjestyksessä kaikille syöpäpoliklinikalle tai –päiväsairaalaan tulijoille. Kyselyn jakamisen toteuttanut hoitohenkilökunta kuitenkinkertoi rajanneensa pois esimerkiksi ne, joiden näkökyky ei olisi riittänyt lomakkeentäyttämiseen. Näitä henkilöitä ei kuitenkaan ollut kovin paljon, joten tutkimuksentulosten kannalta tällä ei liene merkitystä. Niillä, joilla jokin syy esti lomakkeen täyt-tämisen, on todennäköisesti esteitä myöskin tiedonhankinnassa.
Tyhjistä vastauksista päätellen osa kysymyksistä olisi selvästi pitänyt muotoilla hel-pommin ymmärrettäviksi. Tällainen oli esimerkiksi viimeinen kysymys tiedonlähtei-den tärkeysjärjestyksestä, jossa joka kolmas jätti kohdan tyhjäksi tai vastauksesta eiollut pääteltävissä vastaajan tarkoittama tärkeysjärjestys. Myös omalääkärikysymysoli hieman puutteellisesti muotoiltu: potilaan kokema omalääkärihän voi olla muukinkuin kysymystä laadittaessa tarkoitettu terveyskeskuslääkäri: se voi olla esimerkiksiyksityislääkäri, jolla potilas on käynyt vuosien ajan.
Suomalainen julkinen terveydenhuolto perustuu tietynlaiseen portinvartijajärjestel-mään: erikoissairaanhoidon puolelle tullaan aina jonkun lääkärin, yleisimmin terve-yskeskuslääkärin lähetteellä. Julkisuudessa useita terveyskeskuksia on viime aikoina
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myös arvosteltu siitä, että järjestelmään on tullut yksi portinvartija lisää: sairaanhoi-taja päättää, ketkä pääsevät lääkärin vastaanotolle.
Alle puolet kyselyyn vastanneista oli sitä mieltä, että terveyskeskuksesta pääsee hel-posti erikoissairaanhoitoon. Jos ajatellaan puhtaasti resurssien säätelyn näkökulmas-ta, ei erikoissairaanhoitoon pääsyn tulekaan olla automaatio, koska perustutkimuksetja tavallisimmat vaivat hoituvat perusterveydenhuollossa. Päästä-verbi kuvaa hyvinyleistä suhtautumista erikoissairaanhoitoon: sinne ei jouduta, vaan päästään.  Lääkä-rin näkökulmasta joutuminen kuvaisi tilannetta sikäli paremmin, että erikoissairaan-hoidossa kyse on aina jossain määrin vakavammista vaivoista, mikä ei toki potilaankannalta ole toivottavaa.
Kyselyyn vastanneet olivat vielä kriittisempiä sen suhteen, miten terveyskeskuksestapääsee syöpätutkimuksiin ja miten pitkä jonotusaika syöpätutkimuksiin on. Tähänliittyy myös viive diagnoosiin pääsemisessä, minkä on osoitettu vähentävän tyytyväi-syyttä hoitoon (Hietanen 1999). Mielenkiintoista olisi ollut selvittää, mikä todella oliabsoluuttinen viive syöpätutkimuksiin pääsyssä ja diagnoosin saamisessa. Tähän liit-tyy toki useita ongelmallisia tekijöitä kuten muun muassa se, että potilas voi diagnoo-sin saamisen jälkeen liittää sairauteen monta aiempaa oiretta, joiden syy-yhteys tau-tiin ei ole lääketieteellisesti selkeä.
Lähes joka neljäs oli tyytymätön terveyskeskusten syöpätietämykseen. Luonnollistaon, ettei yleislääkäri voi tietää syöpäsairauksien hoidoista ja ennusteesta yhtä paljonkuin syöpälääkäri, mutta tärkeintä on, että yleislääkäri tietää yleisiä oireita ja osaaepäillä. Tätäkin kysymystä olisi ollut mielenkiintoista syventää haastattelututkimuk-sella: minkä osa-alueen tähän kysymykseen kriittisesti vastanneet kokivat ongelmak-si?
Syöpäklinikoiden toimintaan oltiin tutkimuksessa varsin tyytyväisiä. Syöpälääkärinvastaanotolle koettiin päästävän helposti – ja moni myös koki tärkeäksi, että syöpä-lääkärille pääsee tarvittaessa nopeasti. Hoidon laatuun nykyisessä hoitopaikassa ol-tiin tyytyväisiä. Syöpäsairauksien hoito yksityispuolella on viime vuosina ollut kas-
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vussa, ja se on myöskin aktiivisesti markkinoitu ala. Tästä huolimatta vastaajat eivätolleet kovin innokkaita siirtymään yksityispuolelle, vaikka se olisi taloudellisesti ollutmahdollistakin. Toistaiseksi yksityistä syöpähoitoa tarjoavia tahoja on vähän, ja nesijaitsevat kyselyn kohderyhmään, itä- ja keskisuomalaisiin syöpäpotilaisiin, nähdenetäällä. Toisaalta kysely suunnattiin potilaille, jotka käyvät aktiivisesti syöpähoidoissajulkisessa terveydenhuollossa, joten kokonaan yksityispuolelle siirtyneet jäivät kyse-lyn ulkopuolelle. Muut kysymykset kuitenkin osoittivat, että näiden kolmen kyselyynosallistuneen sairaalan syöpäklinikoiden toimintaan oltiin tyytyväisiä. Julkiseen ter-veydenhuoltoon kohdistuvasta kritiikistä huolimatta siihen turvaudutaan vakaviensairauksien kohdatessa, ja ainakin tämän kyselyn perusteella siihen ollaan myös var-sin tyytyväisiä.
Lähes kaikki kokivat tärkeäksi tai merkitykselliseksi, että vastaanottava lääkäri onerikoislääkäri. Tämä ei kuitenkaan käytännössä ole mahdollista, sillä kaikki syöpäkli-nikat yksityispuolta lukuun ottamatta toimivat erikoistuvien lääkäreiden kouluttaji-na. Erikoistuvalla lääkärillä on kuitenkin aina vahva seniorituki takanaan potilastahoitaessaan, ja tämän voisi varmasti entistä vahvemmin tuoda esiin myös potilaallesilloin, kun vastaanotolla hänet tutkii ja hoitaa erikoistuva lääkäri.
Kyselyyn vastanneiden sairastamishistoriaa ei tarkemmin selvitetty, mutta oletetta-vasti mukana oli sekä pitkään sairastaneita, joilla on myös muita pitkäaikaissairauk-sia, että myöskin niitä, joiden diagnoosi oli tehty äskettäin ja joilla ei aiempia kontak-teja terveydenhuoltoon kovin paljon ole ollut. Hieman yli viidennes kertoi, ettei heilläole kokemusta terveyskeskuksesta. Vaikka osuus ei ole tätä suurempi, kertoo seomalla tavallaan terveydenhuollossa, etenkin perusterveydenhuollossa, tapahtunees-ta kahtiajakautumisesta julkisten ja yksityisten terveyspalvelujen käyttäjiin. Hiemanyli kymmenes vastasi, ettei heillä ole kokemusta erikoissairaanhoidosta. Tässä osal-taan on mukana niitä, joiden tauti on juuri todettu ja jotka eivät ole esimerkiksi läpi-käyneet leikkaushoitoa edeltävästi, mutta näinkin suuri prosentti viittaisi siihen, ettäkysymystä ei ole myöskään aivan täysin ymmärretty. Yli puolella ei ollut kokemustayksityisistä terveyspalveluista.
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Tiedonlähteiden osalta tutkimuksen tulos myötäili hyvin aiempia, etenkin suomalai-sia tutkimuksia, esimerkiksi Naisen asialla syöpää vastaan –tutkimuksen Suomenosiota. Potilasjärjestöjen rooli tiedonvälityksessä ja tiedon tarjoamisessa on merkit-tävä. Tämä nousi tärkeäksi etenkin pohjoiskarjalaisten vastauksissa. Olisi mielenkiin-toista tietää, tekevätkö potilasjärjestöt siellä erityisen aktiivista työtä muihin alueisiinverrattuna.
Kirjallisuuskatsauksessa ilmeni, että kymmenen vuoden aikana Internet tietolähteenäon vahvistanut asemaansa tiedonhaussa. Kansainvälisissä tutkimuksissa sitä käyttivätlähinnä korkeakoulutetut. Omassa tutkimuksessa ahkeriksi Internetin käyttäjiksinousivat myös ammattikoulun käyneet. Yleisinä trendeinä naiset ja nuoret olivat ah-keria hakemaan tietoa Internetistä.
Kaiken kaikkiaan tehty tutkimus vahvisti aiemmin etenkin suomalaisissa tutkimuk-sissa esiin tulleita trendejä. Samaa kyselykaavaketta on alun perin ollut tarkoituksenakäyttää myös muiden potilasryhmien kuin syöpäpotilaiden parissa. Mielenkiintoistaolisi esimerkiksi verrata jonkin lähtökohtaisesti benigniä, mutta näkyvää sairauttasairastavien, esimerkiksi ihotautipotilaiden, vastauksia tämän kyselyn vastauksiin.
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lähetteen erikoissairaanhoitoon. 11,2 % 13,8 % 29,3 % 33,6 % 12,1 %
Terveyskeskuksessa tiedetään
riittävästi syöpätaudeista. 12,9 % 19,8 % 41,4 % 22,4 % 3,4 %
Terveyskeskuksesta saa helposti
lähetteen syöpätutkimuksiin. 9,4 % 17,1 % 35,9 % 25,6 % 12,0 %
Jonotusaika syöpätutkimuksiin
on liian pitkä. 12,6 % 21,8 % 21,0 % 24,4 % 20,2 %
Tautini oireet pahenivat odotus-
aikana. 21,6 % 22,4 % 30,2 % 13,8 % 12,1 %
Syöpälääkärin vastaanotolle saa
helposti ajan. 8,5 % 8,5 % 24,6 % 39,8 % 18,6 %
Nykyisessä hoitopaikassani (jul-
kisella sektorilla) saamani hoito
on parasta mahdollista. 0,9 % 3,4 % 9,4 % 33,3 % 53,0 %
Saisin todennäköisesti parempaa
hoitoa yksityisellä sektorilla. 23,5 % 24,3 % 43,5 % 5,2 % 3,5 %
Jos minulla olisi varaa, hakeu-
tuisin välittömästi yksityislääkä-
rin hoitoon. 31,5 % 28,8 % 25,2 % 7,2 % 7,2 %
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to 0,0 % 0,0 % 1,7 % 4,2 % 94,1 %
syöpälääkärin persoona 0,8 % 2,5 % 6,7 % 32,5 % 57,5 %
vastaanottava lääkäri on
erikoislääkäri 0,8 % 0,0 % 5,9 % 19,3 % 73,9 %
avustava henkilökunta 0,0 % 0,0 % 2,5 % 21,8 % 75,6 %
avustavan henkilökunnan
ammattitaito 0,0 % 0,0 % 0,8 % 14,2 % 85,0 %
saan vastaanottoajan
nopeasti 0,0 % 0,0 % 5,9 % 20,2 % 73,9 %
joustavat vastaanottoajat 0,9 % 1,7 % 7,7 % 30,8 % 59,0 %
en joudu olemaan pois
töistä lääkärissä käynnin
takia 50,0 % 13,5 % 11,5 % 10,6 % 14,4 %
pelkoni oireiden pahan-
laatuisuudesta 2,5 % 8,5 % 13,6 % 24,6 % 50,8 %
tuttavan tai omaisen ko-
kemukset 8,8 % 7,9 % 18,4 % 35,1 % 29,8 %
lehtiartikkelit 11,7 % 18,0 % 25,2 % 35,1 % 9,9 %
mainokset 27,4 % 21,7 % 35,8 % 9,4 % 5,7 %
kokemukseni terveyskes-
kuksesta 7,3 % 3,7 % 16,5 % 20,2 % 29,4 % 22,9 %
kokemukseni erikoissai-
raanhoidosta 8,8 % 2,7 % 10,6 % 14,2 % 50,4 % 13,3 %
kokemukseni yksityisestä
sairaanhoidosta 5,5 % 6,4 % 14,5 % 7,3 % 13,6 % 52,7 %
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LIITE 3. Kyselylomake
Hyvä syöpätautien poliklinikan asiakas
Pyydämme Teitä kohteliaimmin täyttämään oheisen kyselylomakkeen, jossa kysytääntaustatietojanne, ohjautumista syöpätautien poliklinikalle sekä hoitoonne liittyvistätekijöistä. Ympyröikää sopiva vastausvaihtoehto tai kirjoittakaa vastaus tyhjälle rivil-le.  Palauttakaa täytetty lomake henkilökunnalle. Vastauksia käytetään LK Terhi Savo-laisen syventävien opintojen työssä ja palvelujen kehittämiseen. Kysely toteutetaansamanaikaisesti Kuopion yliopistollisessa sairaalassa, Keski-Suomen keskussairaalas-sa ja Pohjois-Karjalan keskussairaalassa. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista.
1. Vastaaja 1  mies          2. Vastaajan ikä ______ vuotta2 nainen
3. Ammattikoulutus 1 ei ammattikoulutusta2 ammattikoulu3 opistoasteen koulutus4 ammattikorkeakoulu5 yliopistoasteen koulutus6 muu, mikä ________________
4. Oletteko työelämässä? 5. Onko Teillä käytössänne työterveys?1 kyllä 1 kyllä2 ei 2 ei
6. Onko Teillä käytössänne omalääkäri? 1 kyllä
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2 ei
7. Koetteko terveyskeskuksen omalääkärijärjestelmän toimivan?1 kyllä2 ei3 minulla ei ole omalääkäriä
8. Hakeuduitteko syöpätautien poliklinikalle1 lähetteellä muusta erikoissairaanhoidon yksiköstä (esim. kirurgialta)2 terveyskeskuslääkärin lähetteellä3 työterveyslääkärin lähetteellä4 yksityislääkärin lähetteellä5 varaamalla itse ajan6 muuten, miten ___________________________________________
9. Tuletteko tälle käynnille syöpätautien poliklinikalle1 hoidon suunnitteluun2 hoitoon3 seurantakäynnille4 uusien oireiden takia5 jälkitarkastukseen6 muusta syystä, mistä______________________________________7 en tiedä, miksi tulen syöpätautien poliklinikalle
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10. Onko Teille kerrottu ja oletteko ymmärtäneet teille suunnitellun hoidon / seuran-nan? 1 erittäin hyvin2 melko hyvin3 kohtalaisesti4 huonosti5 erittäin huonosti
11. Ympyröikää seuraavista väittämistä mielipidettänne lähinnä oleva vastaus.Käytettävä asteikko on:1 olen täysin eri mieltä,2 olen jokseenkin eri mieltä,3 en osaa sanoa,4 olen jokseenkin samaa mieltä,5 olen täysin samaa mieltä                  eri mieltä     samaa mieltäA. terveyskeskuksesta saa helposti lähetteen 1   2   3   4   5erikoissairaanhoitoonB. terveyskeskuksessa tiedetään riittävästi                1   2   3   4   5syöpätaudeistaC. terveyskeskuksesta saa helposti lähetteen 1   2   3   4   5syöpätutkimuksiinD. jonotusaika syöpätutkimuksiin on liian pitkä 1   2   3   4   5E. tautini oireet pahenivat odotusaikana 1   2   3   4   5F. syöpälääkärin vastaanotolle saa helposti ajan 1   2   3   4   5G. nykyisessä hoitopaikassani (julkisella sektorilla) 1   2   3   4   5saamani hoito on parasta mahdollistaH. saisin todennäköisesti parempaa hoitoa 1   2   3   4   5yksityisellä sektorillaI. jos minulla olisi varaa, hakeutuisin välittömästi 1   2   3   4   5yksityislääkärin hoitoon
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12. Ympyröikää seuraavista tekijöistä mielipiteenne siitä, miten ne vaikuttavat koke-mukseenne saamanne hoidon laadusta.Käytettävä asteikko on:1 ei ole merkitystä,2 ei ole paljon merkitystä,3 en osaa sanoa,4 jonkin verran merkitystä,5 tärkeä minulle                                    ei merkitystä tärkeäA. syöpälääkärin ammattitaito 1   2   3   4   5B. syöpälääkärin persoona 1   2   3   4   5C. vastaanottava lääkäri on erikoislääkäri 1   2   3   4   5D. avustava henkilökunta 1   2   3   4   5E. avustavan henkilökunnan ammattitaito 1   2   3   4   5F. saan vastaanottoajan nopeasti 1   2   3   4   5G. joustavat vastaanottoajat 1   2   3   4   5H. en joudu olemaan poissa töistä 1   2   3   4   5lääkärissä käynnin takiaI. pelkoni oireiden pahanlaatuisuudesta 1   2   3   4   5J. tuttavan tai omaisen kokemukset 1   2   3   4   5K. lehtiartikkelit 1   2   3   4   5L. mainokset 1   2   3   4   5M. kokemukseni (vaihtoehto 6 tarkoittaa, että minulla ei ole kokemusta)a. terveyskeskuksesta 1   2   3   4   5   6b. erikoissairaanhoidosta 1   2   3   4   5   6c. yksityisestä sairaanhoidosta 1   2   3   4   5   6
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13. Mistä olette saanut tietoa syöpäsairauksista?Laittakaa seuraavat tietolähteet tärkeysjärjestykseen numeroilla yhdestä seitsemäänsiten, että numero yksi on TÄRKEIN tietolähde.(   ) terveyskeskuksen lääkärit(   ) erikoissairaanhoidon lääkärit(   ) omaiset tai tuttavat(   ) lehdet(   ) mainokset(   ) internet(  ) järjestöt ( esim.syöpäyhdistykset)
Lopuksi alla oleville riveille voitte vapaasti omin sanoin tarkentaa vastauksianne, taikirjoittaa muita kommentteja.
______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
Kiitos vastauksestanne – palauttakaa kysely kuoressa syöpätautien klinikan henkilö-kunnalle
